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Ⅰ．はじめに
　beliefは，信念，信じること，信条，所信，確信
と訳されている１）．ここで取り上げるビリーフに
は２つの側面がある．ひとつには人が真実である
とみなすものについて，その前提となるものへの
執着が含まれていること，ふたつには，真実であ
る「べき」ものについて，情緒的基盤を伴った主
張が存在する（Dalos，１９９１）ことである．L M．
ライトらによると，そうしたビリーフの中には他
より有益なビリーフがあり，解決の選択肢を増や
すものがあるという．ビリーフが有益かそうでな
いかは，そのビリーフの観察者の判断やそのビ
リーフがどのような文脈で出現したかによる．ラ
イトらは，より有益なビリーフを助成的ビリーフ
（facilitating beliefs）とし，それに対抗する拘束的
ビリーフ（constraining beliefs）という二項対立
を通して，有益なビリーフとそうでないビリーフ
を区別している２）．
　障害のある子どもを育てる家族は，最愛の子ど
もが障害を持って誕生したとき、またその子が在
宅へ移行する時期に，障害のある子どもの存在を
受け入れ，新しい生活を始めることを体験する．
このような時にしばしばみられる、障害児のいる
生活を受けとめられない，子どもと共に外出でき
ない，助けを求められない，などの状態は，親の
ビリーフが障害のある子どもを養育する態度や方
法に影響し表現されているものと考えられる。こ
のように、障害のある子どもを育てる家族の“家
族として大切にしていること”や“家族の病気や
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要　旨
　本研究では，在宅への移行や在宅療養の継続における障害のある子どもの親のビリーフを明らかに
することを目的に，過去１０年間（１９９８～２００８）の文献の中から，障害のある子どもの在宅への移行や
在宅ケアに関する親の認識について詳細に記述されている日本語の質的研究の文献を二次分析した．
データベースより８７の文献が抽出されたが，そのうちの親の認識について詳細に書かれていた９件を
分析対象とした．分析方法は，各文献から障害のある子どもの親の認識や経験を抜き出し，類似する
データを結合してサブカテゴリーを命名し，L M．ライトらの９つのカテゴリーを参考に分類した．
　障害のある子どもの親のビリーフは，＜診断に関するビリーフ＞として，《他の子どもたちとは違
う》《医療的ケアの重症感》，＜癒しや医学的治療に関するビリーフ＞として，《子どもの医療的ケア
の引き受け》《急変や治療（訓練）に十分対応できない》，＜予後に関するビリーフ＞として，《将来
の見通しが立たない》《発達への望み・強い期待》，＜宗教－霊性に関するビリーフ＞として，《子の
誕生を喜べない》《子の存在の喜び》《障害児を育てることによる自己の成長の自覚》，＜生活におけ
る病の位置づけに関するビリーフ＞として，《障害・障害児の否定》《障害の程度の位置づけ（客観視）》
《安定した生活への希求》《生活の中で促進される子どもの発達》，＜家族の役割，家族の状況に関す
るビリーフ＞として，《ケアの負担感》《子どもの代理決定者としての負担感》《自分なり・うちなり
のやり方がある》があった．退院支援場面において看護職者は，拘束的ビリーフを理解し，助成的に
働くビリーフを促進する必要があることが示唆された．
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障害についての捉え方”をビリーフという見方で
理解することで，このような状態に変化を起こす
ような支援を考えることが可能となる．
Ⅱ．研究目的
　本研究の目的は， 在宅への移行や在宅療養の
継続における障害のある子どもの親のビリーフを
明らかにすることである．
Ⅲ．本研究におけるビリーフの定義
　本研究における“ビリーフ”とは，状況に応じ
て個人が抱く考え・認識，及び行動の前提となる
価値観や信念のこととする．さらに“家族のビ
リーフ”とは，状況に応じて家族員としてあるい
は家族全体のあり方として個人が抱く考え・認識，
及び行動の前提となる価値観や信念のこととする．
ビリーフは，状況に関連した多様なテーマについ
て発現され，それらが相互に関連しあって存在す
ることが想定される．またビリーフは，外的・内
的な要因によって変化する．ビリーフの存在の認
知は，主観・客観の両面からできるが，必ず認知
する主体のビリーフを通じて認知されることに留
意する．
Ⅳ．方　　　法
　１９９８～２００８年に，障害のある子どもの在宅への
移行や在宅ケアに関する親の認識について詳細に
記述されている日本語の質的研究の文献を二次分
析する．
１．文献検索方法
　医学中央雑誌Web版を用い，「障害児」and「退
院」または「障害児」and「在宅」のキーワード
を含む過去１０年間（１９９８～２００８）の文献を検索し
た結果，８７件の文献が検索された．それら研究論
文のタイトルおよびアブストラクトを概観し，本
研究で明らかにしようとするビリーフが表現され
ていると推測される，障害のある子どもの在宅へ
の移行や在宅ケアに関する親の認識について，詳
細に記述されている日本語の質的研究である文献
を選定した．
２．分析方法
　各文献からビリーフが表現されていると判断し
た障害のある子どもの両親の認識や経験を抜き出
し，L M．ライトら２）が，病のビリーフとして最
も関心を示す９のカテゴリーを参考に分類し
た． 病のビリーフのカテゴリーとは，診断に関
するビリーフ（Beliefs about diagnosis），病因に
関するビリーフ（Beliefs about etiology），癒しや
医学的治療に関するビリーフ（Beliefs about 
healing and treatment），支配・管理・影響に関
す る ビ リ ー フ（Beliefs about mastery， 
control， and influences），予後に関するビリー
フ（Beliefs about prognosis），宗教－霊性に関す
るビリーフ（Beliefs about religion-spirituality），
生活における病の位置づけに関するビリーフ
（Beliefs about the place of ilness in our lives 
and relationships），保健専門家の役割（社会資源
の活用を含む）に関するビリーフ（Beliefs about 
the role of health professionals），家族の役割・
家族の状況に関するビリーフ（Beliefs about the 
role of family members）である．これら９つの
カテゴリーに含まれないものは，その他（Others）
に分類した．
　分析の手順として研究者は，１）障害のある子ど
もの退院や在宅での生活に関する記述を抽出し，
それを精読，解釈する，２）類似するデータを結合
し，サブカテゴリーを命名する，３）ビリーフのカ
テゴリーに照らしてそれらをあてはめる，ことを
行った．明確に分類できなかったものは，ビリー
フの定義に戻り研究者間で協議した．
３．調査期間
　平成２０年１１月から平成２１年３月である．
Ⅳ．結　　　果
１．分析対象論文
　データベースより８７の文献が抽出されたが，そ
のうちの７件のみが親の認識について詳細に書か
れていた．これに，原著論文ではないが内容的に
親の認識についての質的記述が豊富にあるもの２
件の文献を加え，９件を分析した．（表１参照．）
２．在宅への移行や在宅療養の継続における障害
のある子どもの親のビリーフ
　障害のある子どもの親のビリーフのサブカテゴ
リーを，抽出された記述とともにビリーフのカテ
ゴリーに照らしてあてはめ，表２に示した.以下に，
いくつかのカテゴリーにおける特徴を述べる.抽
出された記述を「　」で，サブカテゴリーを《　》
で示した.
１）診断に関するビリーフ
　障害のある子どもを育てる親，特に母親が《他
の子どもたちと違う》と不安を持っていたり，《医
療的ケアを理解できない，必要性が納得できな
い》状態であるときに治療をすすめることは，彼
らの子どもはより厳しい状態にあるということを
信じるように導いていることになり，「とにかく
（口から）食べさせたい，（経管栄養を）とにかく
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抜きたい」という医療的ケアの拒否につながって
いた．さらに経管栄養はとても厳しい状態の治療
であるという《医療的ケアの重症感》は，その治
療は彼らにとって対処困難であるという考えをも
たらし「自分の子どもの姿がやっぱり理解できな
い，家につれて帰って来るのが怖い」と退院する
意欲を阻害していた． 
２）癒しや医学的治療に関するビリーフ
　ある母親は，経管栄養法を受け入れる過程にお
いて，「私がやるしかない，自分以外の人に食事介
助を任せることはできない」と《子どもの医療的
ケアの引き受け》をしていたが，別の母親は「家
庭での児の急変に対応できる能力がない，医療的
ケアはできない」と医療的環境の整っていない家
での生活に移行することを困難にしていた.この
ように，医療的ケアが必要不可欠な障害を持つ子
どもの場合，その医療的ケアを誰が引き受けるの
かあるいは引き受けられないのかが，退院するか
どうかの決定要因になっていた．
３）予後に関するビリーフ
　障害のある子の将来を垣間見るという意味をも
つこのビリーフには，《将来の見通しが立たない》
時期から，「わが子の生涯について他の子どもと
の違いを思い知る」ことが辛い感情を引き起こす
という《他の子との違いを思い知る》時期，「子ど
もの気持ちや感情が育っていくことを大事にしよ
う」と考える《発達への望み・強い期待》を持つ
時期と，時期による特徴があった.
４）宗教－霊性に関するビリーフ
　障害のある子を育てる親は，《子の誕生を喜べ
ない》や《自分の子どもに確実に障害があると知っ
た時の衝撃と落胆》という親としての否定的な感
情を抱いていた時期があった.さらには，子どもの
障害を知った後から今に至るまで《絶え間なくあ
るいは繰り返す悲しみ》があり，その結果「家か
らは必要以上に外に出ない」「放心状態で真っ暗な
部屋に一日中閉じこもる」という状態を引き起こ
していた.しかし時間の経過と共に，子の成長や発
達が見られるようになると，《子の存在の喜び》を
感じるようになり，《障害児を育てることによる
自己の成長の自覚》を感じるようになっていた.
５）生活における病の位置づけに関するビリーフ
　障害を持つ子を育てる親は，「障害を持つ子は
自分の子のようではない」という《障害・障害児
の否定》や，「自分の子は他の障害児に比べてまだ
まし（まさっている）なほうだ」と《障害の程度
の位置づけ（客観視）》をしつつ親自身の気持ちを
踏みとどめようとする状態から，「まずは子ども
の生命を守り安楽な生活ができる子育てをしよ
う」と《安定した生活への希求》をするに至り，
《生活の中で促進される子どもの発達》や《普通の
子育て・活動（ノーマライゼーション）》を願うよ
うになっていた.
６）家族の役割，家族のあり様に関するビリーフ
　このカテゴリーには，《親として認められたい》
《ケアの負担感》《子どもの代理決定者としての負
担感》《子どもの訓練者でもある障害児の親》など，
拘束的ビリーフになりうる考えが多数含まれてい
た.また，「医療者の言葉を鵜呑みにしないで親の
考えでやってみることも大事」「“うちのペース”
を守る」という《自分なり・うちなりのやり方が
ある》や，《家族としては家で一緒に過ごすことが
重要である》は，退院支援場面において助成的に
働いていた.
７）その他
　L M.ライトらの定義した9つのカテゴリーには
あてはまらなかった記述として，「障害を持つ子
を持った自分が不憫であわれ」があった．この感
発表年題　　　　　　目著　　者№
２０００障害のある子どもの親の養育過程濱田裕子１
２００２障害児を抱える母親の養育体験に関する研究宮崎史子２
２００２在宅重症心身障害児の親が経験する育児上の難題野村美千江ほか３
２００３注意欠陥多動性障害児とその母親に対する訪問看護の取り組み岡本隆寛４
２００３
子どもの退院に関する母親の意思決定に影響する要因―医療的ケアを要する
子どもの場合
井本安紀５
２００７先天障害をもつ子どものリハビリテーションにおける家族看護荒木暁子６
２００７食べる機能に障害のある子どもへの援助－経管栄養を導入する事例を中心に大須賀美智７
２００７在宅における超重症児の子育てと子育て支援に関する養育者の意識（第一報）野口裕子ほか８
２００７在宅における超重症児の子育て支援に関する訪問看護師の意識（第二報）野口裕子ほか９
表１　分析対象とした一次論文
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抽出された記述ビリーフのサブカテゴリー定義ビリーフのカテゴリー
なんか変だと思った/おかしい/他の子どもと違う②他の子どもと違う病の体験や診断に対する考
え方
（誰が優先的に診断を聞く
のか，誰の意見が影響力を
持つのか）
診断
とにかく食べさせたい，とにかくチューブを抜きたい⑤/形態にこだわ
らず口から食べて味わう喜びを感じてほしい⑦/手技を覚えたらずっと
経管栄養になってしまうから指導は受けない⑦
医療的ケアを理解できない，
必要性が納得できない
食べるということは本能でそれができない，口から食べられないなんて
もうだめだ⑦
そこまで悪かったのか
経管栄養の重症感⑦/チューブをつけている自分の子どもの姿がやっぱ
り理解できない，家につれて帰って来るのが怖い⑤
医療的ケアへの重症感
障害児に生まれたことは母親である自分に責任がある③/元気に産んで
やれなかったことや，心のどこかにこの子がいない方がよいと思う自分
を責める③
障害児が生まれたことは自分
の責任
原因，責任，非難病の原因
私はこんな状況におかれなければならないような罪をどこかでおかして
きたのかと何度も自分を責めた②/こんなふうにしか生んであげられな
くてすまない②
母親としての罪責感
家庭での児の急変に対応できる能力がない⑤医療的ケアはできない急変や治療（訓練）に十分対
応できない
生活における病の影響（病
体験を引き出し，話し合い，
表現すること，情緒を分か
ち合うことは癒しとなる）
癒しや医学的治療
⑤医療的ケアおよび育児をする自信がある⑤医療的ケアの不適切な実施
が児の生命に強く影響を及ぼす⑤
対応する自信がある
自宅ではリハビリ（訓練）をしていない時間の方が長いことに不安を感
じる③
入院させたほうがよいのか④
家で環境が整わないなら入院
のほうがよい
私がやるしかない⑦/自分以外の人に食事介助を任せることはできない
⑦
子の医療的ケアの引き受け
植物状態なので苦痛を軽減することを第一に考えている⑧/身体的負担
をかけない⑧/睡眠リズムをつくるのに精いっぱい⑧/いかに一日一日生
きるかの問題が優先する⑧
まずは子どもの命を守り，安
楽な生活ができる
学校には行かない，勉強もしない，姉とは喧嘩する.姉も受験を控えてい
るので入院させたほうがよいのでしょうか④/試験前だから，勉強する
ように言うが，教科書も開かなくて何を考えているんだか④
思い通りにしつけたい
子どもは親の言うことを聞く
のが当たり前
自分の病体験のみならず，
病の期間にさえ影響を与え
ることができる
支配・管理・影響
育児に特別な知識と技術が必要で，とにかく世話が大変③育児の負担感
その子その子なりの成長で十分です⑧/本人の少しでも良い反応や成長
を喜ぶ⑧可能性を信じ，持つ力を引き出すようチャレンジする子育て⑧
その子なりの発達に合わせた
子育て
リハビリに時間をかけたいが，家の用事で目を離すとすぐに眠る子ども
に苛立ちを覚える③/子どもの要求に十分答えてやれないジレンマが生
じることが精神的に大変と感じる③/母親一人に責任が覆いかぶさった
状態では親が参る③
母親の家事と子どものケアの
両立へのジレンマと負担感
病気のことは分かったが，この子が将来どういう子どもになるのか全く
想像がつかない③/将来に希望が見出せずに先を案じ，今をどうすれば
よいのか考えられない③/これから先のことが知りたくてたまらなかっ
た②
将来の見通しが立たない病がどのような経路をたど
るか予想できる
病の結末を希望的/悲観的
にみている
予後に関して家族は一致し
ている/一致していない
予後
「焦った」「健常児に近づけたい」②
子どもの気持ちや感情が育っていくことを大事にしようと考える③
発達への望み・強い期待
子どもの誕生が喜べなかった/自分の子どもだという実感は全くわかな
かった②
子の誕生を喜べない苦しみや悩みから意味を見
出そうとするとき，苦しみ
の体験がスピリチュアリ
ティの一部となる
宗教―スピリチュ
アリティ
自分の子どもに確実に障害があると知った直後に「死にたいと思った」
「気が狂いそうになった」「涙がぽろぽろ出てきて辛くてしょうがなかっ
た」②
「ああやっぱりそうかと納得した」「あきらめ」「落胆」②
自分の子どもに確実に障害が
あると知った時の衝撃と落胆
子どもの障害を知った後から今に至るまで絶え間なく悲しい④/発達の
節目では，遅れていること再確認することになるため悲しい思いがよみ
がえる④/わが子の障害について他の子どもとの違いを思い知ることが，
辛い感情を引き起こす③
絶え間なく，あるいは，繰り
返す悲しみ
子は障害児だがその存在自体がうれしい②/「生んでよかった」「かわい
い」②
子の存在の喜び
健常児の母親集団からの脱落ではなく，自己の世界の拡大と感じる①/
苦悩から立ち直り新しい価値実現へと自らの態度を変化させていこうと
する①/障害を持つ子に感謝するという自己の変化を自覚する①「子ども
に強くしてもらえた」②/「子どもから教えられたことがたくさんあった」
「とても焦っていた気持ちが子どもの笑顔を見てゆっくりでもいいかと
思えた」②
障害児を育てることによる自
己の成長の自覚
表２　障害のある子どもの親のビリーフのカテゴリー　　　　注）表内の番号は、表１に示した論文番号である
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抽出された記述(番号は表1内の文献№)ビリーフのサブカテゴリー定義ビリーフのカテゴリー
自分の子が障害児だとは認められない②/自分の子のようではない②/か
わいいと思えない⑦
障害・障害児の否定病に場所を与え，病ととも
に生き，病をふさわしい場
所に入れ，病を克服する
生活と人間関係に
おける病の位置づ
け
自分の子は他の障害児に比べてまだまし（まさっている）なほうだ②/自
分の子どもはまだ口から食べられているからいい⑦
障害の程度の位置づけ
障害児の存在は母親の人生にとって非常に不利益なものである②/障害
児を持った自分を社会は認めてくれないだろう②/他の健常児のように
育たないと親として失格だと思われてしまう②/入院中は子どもを泣か
せられない③
親としての価値の低下/世間
体
まずは子どもの生命を守り安楽な生活ができる子育て①/くよくよ悩ん
でもしょうがない毎日の世話のほうが大事だ②/普通の安定した生活の
中で，家族が成長発達できる，ゆとりと希望のある子育て①/周囲の人の
理解と協力がある安心して暮らせる地域社会の中でする子育て①
安定した生活への希求
様々な体験を通して社会性を育む子育て⑧/入院しているよりも家庭で
過ごしたほうが児の発達が促進される⑤．
生活の中で促進される子ども
の発達
兄弟・健常児と同じように育てたい，普通の子どもと同じように育てた
い⑧/超重症児が普通に活動できる環境づくり⑧
普通の子育て・活動
同じ病気の人と知り合いになりたいと思うから，情報交換もしたいし，
今入院している人がいればその人たちにも教えてあげたり，そういうの
が大切だなと思う⑤
ノーマライゼーションの促進家族の臨床家に関するビ
リーフ社会資源を含む
保健専門家の役割
／社会資源の活用
通園施設の母親からの助言を初めは受け入れることができない③/親の
会に参加しても子どもの年齢が違う親とは話が合わないと感じる③/分
かり合える人たちと交流できる場を求める③
ピア・サポート
医療者の説明は分かりにくく相談できない雰囲気があり，親の気にしす
ぎのように言われて戸惑う③/子どもの発達に合わせた親の対処につい
て具体的なアドバイスが必要③
医療者への相談・アドバイス
への期待
子どもの障害を理解できない私は親として失格だ②/子どもは誰が親で
あるか分からないので親子のきずなが築けない⑤/親になった気がしな
い⑥
親として認められたい
親子のきずなを深めたい
家族員の役割
家族としてどうありたいか
家族員の役割／家
族のあり様
育児に特別な知識と技術が必要で，とにかく世話が大変③/家族や周囲
の協力がないと，子育てや家族の世話ができない③/ケアや育児のため
に母親が児に関わる時間が増えると，それによる母親の身体的，精神的
負担が増加し，児の退院を望む母親の気もちを抑制していた⑤
ケアの負担感
子どものことを総合的に判断しなくてはならないので責任が重い③
成長に伴った様々な場面で親が判断・決定しなくてはならない③
子どもの代理決定者としての
負担感
親は養育者であるとともに訓練者としての役割を果たさなければならな
い④
自分が頑張れば何とかなる⑥/自分だけがあまり頑張らなくても良い⑥
親として頑張らなくてはなら
ない
医療者の言葉を鵜呑みにしないで親の考えでやってみることも大事③
“うちのペース”を守る，人には人のやり方がある，焦らなくてもよい
③
自分なり，うちなりのやり方
がある
児と家族が常に一緒に家庭で生活することへの希望⑤/外出で児が家に
帰ったら機嫌よくしてくれるので，それを見たらまたつれて帰ってきた
いと思う⑤/児が家庭生活を望んでいると感じ取り，それが児の退院を
望む母親の気もちにつながる⑤/入院中の自宅への外出や外泊により，
家族で時をともに過ごすことの大切さを実感する場合もあった⑤
家族としては，家で一緒に過
ごすことが重要である（強す
ぎると拘束的に働く）
「弟に対して可愛いあまりにしつこくなり，喧嘩になってしまう」（＝兄
だからという決めつけ）③/きょうだいがいる場合は，退院によってきょ
うだい関係が発達する⑤
きょうだい関係は大事にした
い
自分が不憫であわれ②/どうして自分だけがこんなめにあわなければな
らないのか②/自分の子が障害児であるかとがっかりしあきらめた②
障害のある子どもを持つこと
の意味
その他
自分の（生んだ子の）せいで夫や夫の親を悲しませている②/患児の兄弟
や夫の世話をあまり出来ていないという罪悪感⑥/手伝ってくれない夫
への不信感⑥これだけ訓練したのに（経験栄養になってしまい）報われ
ない⑦
子どもの障害による親への影
響 
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覚は，自分自身への思いのみではなく障害児とい
うものに対する自らの見方の反映でもあると考え
られたため，《障害のある子どもを持つことの意
味》というサブカテゴリーとした．また，「自分の
（生んだ子の）せいで夫や夫の親を悲しませてい
る」「患児の兄弟や夫の世話をあまり出来ていない
という罪悪感」などの記述は，《子どもの障害によ
る親への影響》とした．
Ⅴ．考　　　察
　障害のある子どもを育てる家族を支援している
看護職者は，特に退院支援の場面において，家族
への支援がうまくいかず膠着状態に陥るというこ
とを経験している．そこには，障害のある子ども
を育てる家族のもつビリーフが強く影響している
ことに加え，支援する側の看護職者も自身のビ
リーフに色濃く影響されていることがうかがえる．
　日本においてビリーフという概念を使用した文
献は，L M.ライトらの定義を使用しているものが
ほとんどであった．本研究においても彼女らの病
のビリーフモデル２）に基づき，詳細に記述されて
いる親の認識をローデータとして二次分析を試み
たが，今回その他として分類したように，カテゴ
リーの枠に収まらないデータもあり，日本という
文化の中で作り出されるビリーフが存在する可能
性が示唆された．
　類似するデータからサブカテゴリーを命名し，
ビリーフのカテゴリーに照らしてそれらをあては
める段階において，例えば，診断に関するビリー
フのあるものは，癒しや医学的治療に関するビ
リーフにも関連していたり，子どもの治療におけ
る家族役割のビリーフにも関連していた.このよ
うに本研究の結果から，ビリーフ間に関係性があ
ることが示唆された．
　予後に関するビリーフや宗教－霊性に関するビ
リーフにみられたように，場面，時期，親の状況
によって拘束的なビリーフが助成的なビリーフへ
と変化していることが推測されることがあった．
このことは，退院支援場面において膠着状態に
あったとしても，その親の持つビリーフを画一的
に判断せず，拘束的ビリーフを理解し，助成的ビ
リーフを促進するような働きかけをすることが必
要であることが示唆された．
　今後は，親のビリーフを当事者の立場から探索
すること，看護者がどのようにビリーフにかか
わっているかの実態，助成的ビリーフを促進する
援助を行う事例研究などが課題である．
本研究は,「家族支援のための家族の抱く信念アセ
スメント指標の開発(研究代表者　石垣和子)」の一
部である．
　本研究の一部は，9th International Family 
Nursing Conference,（レイキャビーク, June 2–5, 
2009）にて発表した．
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